SIMBA ONLUS
ASSOCIAZIONE ITALIANA SINDROME E MALATTIA DI BEHCET
Via XXIV maggio 28 -56025 Pontedera (PI)

Codice fiscale 90040570500

Verbale di assemblea ordinaria

L’anno 2008  ,il giorno 19 settembre , alle ore 20, si sono riuniti in Rimini presso l’hotel cannes, i signori associati costituenti il CDA per discutere e deliberare sul seguente ODG
1candidatura ed elezione di nuovi membri CDA ai sensi dell’art. 10   dell’atto costitutivo

2accettazione nuovi soci

3esposizione ed approvazione nuove regole referenti regionali

4 istituzione fondo rimborso spese

Varie ed eventuali
Risultano personalmente presenti gli associati eletti nel CDA:

Belvini Andrea Benedetto, Baratti Roberto, Marini M.Beatrice, Del Bianco Alessandra,Pelicciari Carlo,Pezzella Rosa.

In ordine ai singoli punti il CDA discute e delibera come segue:

1-Vengono candidati a nuovi membri del CDA i signori soci:Scroppo Egidio, Cervelli Tiziana, Fiorio Simone,Marasco Cristiano.
Il CDA all’unanimità delibera i nuovi membri.

2-Presa visione delle richieste di associazione da parte dei nuovi membri, il CDA approva all’unanimità tutti i soci

 3-vengono lette le nuove regole a cui i referenti regionali devono attenersi:

 Il CDA  delibera all’unanimità.

4-si propone l’istituzione di un fondo accessorio dedicato esclusivamente al rimborso spese, dedicato a quei soci il cui intervento in pubbliche manifestazioni sia indispensabile: il CDA approva all’unanimità

 L’anno 2008,il giorno 20 Settembre alle ore 10 , si sono riuniti in Rimini  presso l’hotel cannes i signori associati per discutere e deliberare il seguente ordine del giorno:

1-esposizione e votazione delle nuove regole per i referenti regionali
2-elezione e votazione dei nuovi referenti regionali
3-valutazione di ogni regione, dichiarazione di presa in carico o diniego della stessa da parte di ogni referente eletto.
4-Belvini Andrea Benedetto dalla carica di referente regionale

5-accettazione dell’incarico per i nuovi membri del CDA
6-elezione delle cariche di SIMBA ONLUS
7-richiesta di aggiornamento del sito al web manager
8-gestione corsi finanziati da enti esterni
9-istituzione fondo rimborso spese

Varie ed eventuali

Risultano fisicamente presenti gli associati:

,belvini a.benedetto,marini m.beatrice,Alessandra del bianco,baratti roberto, ,conti lorenzo, ,pezzella rosa,scroppo egidio,cervelli tiziana,fiorio simone, pelicciari carlo, marchese Giuseppe, ciano raffaele,maravalle andrea,petrova giulia,pulecchi marco,stoppa cinzia,cammarotta eugenio,pisani raffaele,cappi stefano, marasco cristiano,madonia giovanna.
Risultano presenti tramite delega gli associati:pollina rita,fareh ouarda, vecchiattini morena, iannantuono biagio.
Alle ore 20, in seconda convocazione, accertata la validità della costituzione dell’Assemblea( art. 9 statuto) e dopo aver nominato quale segretario della medesima, la Sig. Del Bianco Alessandra, il presidente Belvini Andrea Benedetto, dichiara aperta la riunione.
Vista la presenza di molti nuovi soci, il presidente decide di esporre il lavoro svolto dall’ass.ne nel corso dell’anno 2007, gli obiettivi raggiunti, e quelli futuri, rimarcando la necessità assoluta di incrementare il numero sei soci effettivi per poter veramente rappresentare un peso nel dialogo con le istituzioni, i medici e gli eventuali sponsor.

In ordine ai singoli punti l’assemblea discute e delibera come segue:

1- Il presidente legge all’assemblea le nuove regole stabilite dal CDA per i referenti regionali:

     -ogni referente regionale è tenuto a dare una disponibilità minima giornaliera di tre  (3) ore di reperibilità telefonica in orario a sua scelta,durante tale orario non potrà in alcun modo non rispondere alle chiamate pena le destituzione dalla carica,

-ogni referente regionale è tenuto a studiare il materiale fornito dall’ass.ne, in modo da poter fornire  chiare e dettagliate informazioni a chi gli si rivolge. Entro un  (1) mese dall’elezione,ogni referente sosterrà un colloquio con un membro del CDA volto ad appurare l’acquisizione delle nozioni necessarie,

-ogni referente regionale è tenuto a partecipare alle assemblee dei soci,il referente che non sia presente ad almeno una (1) assemblea all’anno, sarà destituito dalla carica,a meno che il CDA non decida  in modo diverso,

-ogni referente regionale è tenuto a partecipare a convegni,meeting,manifestazioni che vengano organizzate nel territorio di sua competenza,è responsabilità di ogni referente,interpellare gli altri referenti della sua stessa regione,per accordarsi su chi possa intervenire,assicurando comunque la presenza minima di un (1) rappresentante di simba.

-ogni referente regionale è tenuto,entro due (2) settimane  dalla sua elezione,a richiedere l’iscrizione di Simba nel registro delle associazioni presenti nel territorio comunale,fatta eccezione per problemi contingenti che dovranno essere di volta in volta esposti al CDA.

-ogni referente regionale nominato in regioni diverse da quella di residenza,è tenuto ad abbandonare la referenza non appena sia disponibile un referente che risieda nella regione,al fine di garantire una reale disponibilità sul territorio.
L’assemblea vota all’unanimità l’istituzione di tali regole con decorrenza immediata.

2-Con riferimento al secondo punto all’ODG, l’assemblea ratifica all’unanimità i nuovi referenti regionali così come proposti dal CDA:
regione piemonte Cervelli Tiziana

regione Basilicata Cammarotta Eugenio e Pisani Raffaele 

regione veneto Belvini Andrea Benedetto,Marasco Cristiano

regione campania Marchese Giuseppe

3-Il segretario relaziona sugli obiettivi raggiunti nella regione toscana dove la m. di behcet è stata ufficialmente inserita fra le indicazioni del farmaco infliximab nel rispetto della legge 648.

I neo eletti referenti regionali,accettano l’incarico conferito loro dall’assemblea.

4- Il sig. Belvini Andrea Benedetto rassegna le dimissioni da referente regionale del Trentino, l’assemblea le accetta all’unanimità.
5-in relazione al punto 5 dell’ODG, l’assemblea ratifica all’unanimità i nuovi membri del CDA così come proposti dal CDA stesso: Scroppo Egidio, Cervelli Tiziana, Fiorio Simone,Marasco Cristiano.I neo eletti accettano l’incarico conferitogli dall’assemblea. Il CDA di Simba Onlus è pertanto completo avendo raggiunto i 15 membri cosi come stabilito dallo statuto.

6-Il presidente in carica presenta le sue dimissioni all’assemblea per motivi personali e di salute, l’assemblea le accetta all’unanimità.
La segretaria propone di non rimettere in votazione la carica della vicepresidenza, lasciandola alla sig.ra Marini Beatrice, l’assemblea accetta all’unanimità.

Si procede quindi alla votazione tramite scrutinio segreto del presidente: non vengono presentate candidature, ogni socio vota liberamente la persona che secondo lui meglio rappresenta l’associazione.

Lo spoglio delle schede si conclude con:

-1 voto per Belvini Andrea Benedetto

-1 voto per Marasco cristiano 

-23 voti per Del Bianco Alessandra

La sig.ra Del Bianco informa l’assemblea sulla necessità di avere un sostituto che ricopra le cariche di segretario e tesoriere prima di poter accettare la presidenza: propone quale candidato il sig scroppo Egidio data la sua residenza in pisa, l’assemblea vota all’unanimità.
Il sig. Scroppo accetta la carica di segretario e tesoriere conferitagli dall’assemblea, la sig.ra Del Bianco accetta la carica di presidente conferitagli dall’assemblea.

7-  Il sito web di Simba è ospitato gratuitamente dal server della ditta CATNIC del sig. Massimo Nicolardi, ciò rende impossibile l’aggiornamento diretto di alcune pagine del sito web. Sono state rilevate difficoltà nel comunicare con il sig. nicol ardi e notevoli ritardi nell’aggiornamento del sito stesso, viene proposto all’assemblea di scrivere una lettera ufficiale al sig. nicol ardi in cui si richiede il suo formale impegno ad effettuare i necessari aggiornamenti entro 15 giorni, in caso non sia per lui possibile mantenere fede a tale impegno, la proposta è di spostare le pagine web di simba su un altro server se possibile concesso in forma gratuita: l’assemblea accetta all’unanimità.

8- In merito all’ottavo punto all’ODG, il presidente relaziona sull’esistenza di corsi di formazione dedicati alle associazioni di malattie rare e finanziati interamente da enti e/o associazioni nazionali e sovra nazionali.

Dato un precedente occorso nel passato, si propone all’assemblea quanto segue:

“Chi viene accettato a partecipare a corsi,convegni,di uno o più giorni,a totale carico dell’ente organizzatore,ed,ottenesse l’autorizzazione a poter portare con sé,in forma gratuita un accompagnatore,è tenuto in modo categorico, a chiedere al CDA se un qualsiasi socio  dell’ass.ne sia disposto ad intervenire,la partecipazione dei familiari è possibile soltanto in due casi:a spese del socio che interviene,oppure dietro irrevocabile decisione del CDA”.

          L’assemblea accetta all’unanimità.

9-L’intenso lavoro svolto per pubblicizzare simba ha provocato l’invito a moltissimi convegni,corsi, interventi pubblici.
Là dove l’intervento dell’associazione sia unicamente come pubblico, qualsiasi socio può intervenire in rappresentanza, senza incidere sul budget dell’associazione, ma, quando viene richieste dall’ente  organizzatore un intervento pubblico da parte dell’associazione, sono pochissimi i soci in grado di svolgere tale compito.

Per tale motivo si propone l’istituzione di un fondo cassa separato da destinare a rimborso spese solo ed esclusivamente per quelle iniziative in cui sia imprescindibile la presenza di soci fuori regione. Si propone altresì di corrispondere quale rimborso spese:

-il corrispettivo del costo del biglietto ferroviario in 2° classe

- una tantum di 10 euro a pasto

-una tantum di 50 euro a notte

In caso il socio decida di viaggiare su mezzo proprio non potrà in alcun modo richiedere all’associazione una maggiorazione del rimborso.

L’assemblea vota all’unanimità l’istituzione di tale fondo preferendo il versamento una tantum di euro 20 (venti) procapite  da effettuare sulla postepay n° 4023600453789549

10- a-Su richiesta del sig Marasco Cristiano l’assemblea è chiamata ad esporre idee e proposte volte a raccogliere fondi per l’associazione.

Vari interventi evidenziano le seguenti possibilità:

-censimento dei bandi di concorso di fondazioni e banche

-creazione di mercatini locali con messa in vendita a titolo di libera donazione di oggetti reperiti o confezionati dai soci stessi

- inserimento dell’associazione nelle pagine del sito internet ebay nella sezione dedicata alla beneficenza: i soci tiziana cervelli e madonia giovanna relazionano l’assemblea sulla possibilità per loro di reperire gadgets autografati da personaggi noti da mettere all’asta.
I soci camma rotta e pisani si assumono l’impegno di creare su ebay un account dedicato a simba onlus e di gestirne tutte le attività versandone poi i proventi sulla postepay.

Il presidente propone la possibilità di istituire in una grande piazza italiana una tre giorni dedicata a simba onlus con mostre d’arte, mercatini artigianali e biologici, stands gastronomici: l’assemblea si prende l’impegno di reperire informazioni dettagliate sul progetto ed in particolare su come sia possibile sia possibile ottenere gli spazi pubblici idonei e le autorizzazioni necessarie.

10-b- su richiesta del socio cappi l’assemblea discute sulle percentuali di invalidità assegnate nelle varie regioni, si propone l’istituzione di un database contenente:
-sintomi, tipizzazione HLA,terapie effettuate,effetti collaterali, scanner dell’eventuale verbale di invalidità e legge 104
Viene proposta la possibilità di far intervenire un rappresentante dell’ass.ne durante le visite per invalidità civile che presenti le percentuali concesse ovviamente omettendo i dati sensibili presenti in ogni verbale.
L’assemblea all’unanimità decide di inserire nel sito web di simba un form che autorizzi direttamente al trattamento di tutti i dati sensibili, ed altresì all’invio tramite posta elettronica di tutti i dati di ogni socio.

L’assemblea termina alle ore 14 del giorno 20 settembre  2008
Il presidente 
il segretario
